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Développer une information pour els malades , les 
professionnels et le grand public…

● Améliorer l’information disponible en langue 
française en lien avec Orphanet

− Adaptée aux différents publics

● Améliorer l’information disponible par téléphone 
en lien avec l’INPES et les associations de 
malades

● Faire connaître le plan maladies rares



Les avancées dans l’information 
grâce au plan

Nouveaux produits et services à
Orphanet
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Orphanet offre des textes de référence 
en langue française

� Articles de synthèserédigés par les experts 
français et soumis à comité de lecture

� Co-publication dans des journauxindexés  
dans Medline (depuis 2006)
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Un service d’aide au diagnostic

En facilitant le diagnostic différentiel :

� Recherche par croisement de signes cliniques

� Obtention d’une liste restreinte de maladies par ordre 
de probabilité

� Lien vers les informations sur chaque maladie

Thesaurus de 1500signes cliniques

2 500maladies indexées

Chiffres clés
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Des textes de vulgarisation à remettre au 
malade

Objectifs du service

�Contribuer à une meilleure compréhension

• texte synthétique

• collaboration avec les associations et les 
centres de      

références
• Méthodologie adaptée des recommandations 

de la  
Haute Autorité de Santé (HAS)

• Thèmes choisis en partenariat avec les 
Centres de référence, MRIS, HAS…
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Une orientation dans
le parcours de soins

En identifiant:
� Des laboratoires de diagnostic

� Des consultations spécialisées

Mise à jour annuelle des données

1 137laboratoires de diagnostic pour 1 315maladies 
dont 402laboratoires en France

2 370consultations spécialisées dont 1 089en France 
incluant 132centres de référence

Chiffres clés
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La diffusion des 
recommandations de bonne pratique

Collaboration avec l’HAS

� Les Protocoles nationaux de 
diagnostique et de soins (PNDS)

Collaboration avec la DGS
� Les Cartes de soins et d’urgence

Orphanet Urgences
� Guides de bonnes pratiques consultables 
24/24 h par les professionnels de l’urgence
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L’annuaire 2007

● Edition de 10.000 exemplaires

● Envoyés aux 9.000 demandeurs

● Gratuit

● Subvention de la CNAM

● Envoi en port dû ultérieur

● Possibilité de re-tirage



Les 20.000 utilisateurs d’Orphanet
13 Juin 2007



L’après-plan….

Continuer à soutenir la production et la 
diffusion de l’information à destination 

de tous les publics….


